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QUE ES L’ESCLEROSI MULTIPLE

L’'EM és una malaltia neurologica que
afecta al Sistema Nervids Central (cervell i
medul-la espinal) que controla totes les
funcions del cos. El sistema immunologic
ataca la mielina, substancia que ailla els
nervis, de manera que impedeix la
transmissio dels impulsos eléctrics.

No es coneix la causa, encara que s’estan
estudiant els condicionants genetics i els
factors ambientals. Actualment no hi ha
tractament per la seva cura pero existeixen
tractaments que poden reduir la freqiéncia
dels brots i la seva gravetat, de manera que
es pot alentir [laparicid6 de noves
afectacions. El tractament consisteix per un
costat en I'administracié de farmacs i per un altre en la rehabilitacié des de un punt de
vista holistic. En aquest sentit, s’ha demostrat que la rehabilitacié6 multidisciplinaria
redueix I'impacte de la infermetat i permet la participacié social de les persones
afectades, millorant aixi la seva qualitat de vida.

L’etiologia de la EM és desconeguda i presenta una simptomatologia molt diversa: les
persones diagnosticades pateixen afectacions sensorials, motores, cognitives i
d’altres. Aquests simptomes poden variar molt d’'una persona a una altra i, per tant,
cada cas és unic i evolucionara me manera diferent.

Els estudis ens revelen les seglents dades estadistiques sobre les diverses
afectacions:

~ Problemes de comunicacio
Formigueig 10% Fatiga
49% 80%

Inestabilitat emocionals

40% Dificultats de deglucié

8%

Pérdua de l'equilibri

Problemes cognitius
47.5%

30%

Dolor generalitzat
30%
Dificultat per caminar

Problemes urinaris 46%

17%
Problemes d'equilibri
Rigidesa muscular

24% Problemes visuals 36%

30%



A nivell global 'EM esta augmentant i s’estima que hi ha més de 2,8 milions de
persones al mén que viuen amb aquesta malaltia, segons les dades de I'estudi ‘Atlas
de la EM 2020 de la Federacion Internacional de EM i a Espanya s’han diagnosticat
més de 45.000 casos. Segons les ultimes estadistiques de I'IDESCAT (2020) a
Catalunya hi ha 616.052 persones amb reconeixement legal de discapacitat, 9.000 de
les quals tenen EM, segons la Fundacié Esclerosi Multiple FEM. Aquestes dades
demostren que la prevalenca de la malaltia esta augmentant en Catalunya.

L’esclerosi multiple és una malaltia neurologica degenerativa i es considera la segona
causa de discapacitat, després dels accidents de trafic, entre adults joves. S’acostuma
a diagnosticar entre els 20 i 40 anys, amb una mitjana de 32 anys, és a dir, en plena
etapa de desenvolupament tant personal com a professional i que els obliga a
replantejar-se el seu futur. L'evolucié de la malaltia és impredictible i t¢ un gran
impacte en la qualitat de vida de les persones afectades, provoca dubtes, pors i afecta
'autoestima i 'autonomia personal. L’'EM es converteix en la seva companya al llarg
de la vida i condiciona també la seva familia i el seu entorn.

El nombre de dones afectades és molt superior al dels homes (69% de dones davant
el 31% d’homes que viuen amb EM). Les dades actualitzades i facilitats pel Comité
Médico Asesor de Esclerosis Multiple Espafia ens indiqguen que per cada 4 persones
amb EM, 3 sén dones. Mostra d’aixd és que el percentatge d’'usuaries que actualment
formen part de la nostra associacio és major que el d'usuaris. Les dones amb
discapacitat pateixen una doble discriminaci6, primer pel fet de ser dones i segon per
tenir una discapacitat. Aixo fa que hi hagi un grau de desigualtat encara més gran i
que augmenti la vulnerabilitat de les dones amb discapacitat.

SITUACIO ACTUAL DE LES PERSONES AMB ESCLEROSI MULTIPLE |
ALTRES MALALTIES NEURODEGENERATIVES

Les persones amb esclerosi multiple i altres malalties similars presenten una série de
necessitats especifiques a tots nivells: manca informacié sobre la malaltia, manquen
recursos especialitzats i personal qualificat, manca sensibilitzacié per part de la
societat, inclusié plena i efectiva, manca d’autodeterminacié i apoderament, hi ha
necessitat de suport psicoldgic i d'un assistent personal, pateixen precarietat
econOmica, tenen dificultats per comunicar-se i necessiten rehabilitacié fisica
especialitzada i continua. Per tot aixd son indispensables recursos especialitzats que
puguin donar resposta a aguestes necessitats. Malgrat el nombre tan elevat de
persones amb la malaltia diagnosticada, les persones amb EM sén un col-lectiu
segregat ja que se’ls discrimina en molts aspectes. Malgrat que la llei els hi recolza, la
realitat és la seglent:

Manca d’informacié sobre Ila
malaltia i desconeixement
d’aspectes relacionats amb aquesta.
Tenint en compte que la coneixem
com “la malaltia de les mil cares” per
les mdltiples i variables afectacions S
que provoca, tenir a [I'abast L

informacié® continuada dels canvis
e

gue es van produint, no només en el
W :. x X

seu propi cos sinG també en altres
&<

aspectes generals del seu dia a dia,
és basic per fer-hi front d’una
manera més positiva.


https://www.atlasofms.org/map/spain/epidemiology/number-of-people-with-ms
https://www.atlasofms.org/map/spain/epidemiology/number-of-people-with-ms

Manca de la defensa dels drets de les persones amb discapacitat. Malgrat la Llei
13/2014, de 30 d’octubre, d’accessibilitat de Catalunya va incloure en el marc legal les
condicions d’accessibilitat que varen entrar en vigor el 2008 amb la Convenci6
Internacional sobre els Drets de les Persones amb Discapacitat de les Nacions Unides
per garantir 'autonomia, la igualtat d’oportunitats i la no discriminacié a que insta a
promoure, protegir i assegurar tots els drets humans i llibertats fonamentals per a
totes les persones amb discapacitat i en condicions d’igualtat, encara queda molt cami
per recorre. L’exercici de la igualtat d’oportunitats comporta facilitar les mesures
necessaries per que les persones amb discapacitat pugin accedir, en condicions de no
discriminacid, a productes, bens, entorns i serveis en base al paradigma del disseny
universal, que per altra banda beneficia al conjunt de la poblacié, independentment de
la seva edat i capacitats. D’aquesta manera es garanteix l'accés als serveis i
productes necessaris per promoure la seva autonomia personal o conservar la que ja
tenen, en tot el seu cicle vital.

Hi ha una escassa
participacio de les persones
amb discapacitat i falta
d’inclusié plena i efectiva
en la societat. No tenen les
mateixes oportunitats encara
gue la Convenci6 de les
Nacions Unides sobre els
drets de les persones amb
discapacitat, a [larticle 26
insta als estats que en
formen part a donar “suport a
la participacio i inclusié en la
comunitat i en tots els
aspectes de la societat” a les
persones amb discapacitat.
L’'EM és una malaltia que
provoca aillament social per la manca d’autonomia personal i les persones afectades
s’han convertit en un col-lectiu vulnerable i en risc d’exclusio social. Ens trobem amb
una poblacié jove que pateix una ruptura amb els seus vincles socials i com a
consequencia la seva xarxa social es veu molt reduida o fins i tot no existeix. Tot aixo
condiciona la seva participacié activa a la societat. Aquest fet impedeix la visibilitat del
col-lectiu i la no normalitzacio de les persones amb discapacitat a la societat.

Manca de sensibilitzacié de la societat en general i manca d’apoderament de les
persones amb discapacitat. Hi ha una escassa participacié de les persones amb
discapacitat i falta d’inclusié plena i efectiva en la societat. No tenen les mateixes
oportunitats, encara que la Convencié de Nacions Unides dels drets de les persones
amb discapacitat, al seu article 26, insta als estats que en formen part a “donar suport
a la participacié i inclusié a la comunitat i a tots els aspectes de la societat” a les
persones amb discapacitat.

Com a societat inclusiva, cal que la poblacié general tingui consciéncia i sensibilitat
vers el que significa tenir una discapacitat i valorar les capacitats inherents de cada
persona, independentment de la discapacitat que tingui. Es necessari sensibilitzar la
ciutadania sobre la discapacitat per ser una societat integradora que lluita contra els
estigmes. Per a aconseguir-ho és necessari I'apoderament de les persones amb
discapacitat i la seva plena i efectiva inclusio a la societat. Encara que ens trobem amb
un index elevat de persones amb discapacitat fisica (a Catalunya, segons dades del
2017 de I'IDESCAT, amb 188.861 persones amb discapacitat motora), la falta



d’accessibilitat, d’oportunitats i d’apoderament fan que no participin ni de manera
assidua ni en les mateixes condicions.

Un dels motius que impedeixen aquesta participacio ciutadana activa €s la precaria o
nul-la accessibilitat en transports (segons estudis de I'=DF a 3 de 4 persones amb
discapacitat els hi resulta dificil o molt dificil 'accés al transport public), espais publics i
privats, i les barreres fisiques, socials, econdmiques i comunicatives a les que s’han
d’enfrontar al seu dia a dia. L’EM, com altres malalties neurodegeneratives, provoca
aillament social ja que per la seva situacié de discapacitat i la seva falta d’autonomia
redueixen les seves relacions socials i no participen de manera activa a la societat.

Discriminacié per raons economiques. Les persones amb discapacitat pateixen
perjudicis econdmics ja que el fet de tenir una discapacitat comporta una série de
despeses addicionals que les impedeix viure en igualtat de condicions. Segons I'estudi
realitzat per 'IMPD al 2017 (conclusions fetes al 2019) el greuge comparatiu total de
les persones amb discapacitat menors de 64 anys a Barcelona és de 53.886,52 euros.
A aix0 li hem d’afegir que les persones amb EM sén beneficiaries en la seva majoria
de pensions minimes ja que el periode de cotitzacié ha estat insuficient i no poden
assumir totes es despeses a les quals han de fer front. Aquestes despeses poden ser:
-Directes, despeses economiques en atencid, serveis o elements de suport que
necessita la persona com a consequencia de la seva situacio de discapacitat i que sén
fonamentals per a mantenir un nivell adequat de qualitat de vida, per a millorar el seu
estat de salut i evitar un possible empitjorament.

-Indirectes, augment del cost de tot alldb que te a veure amb l'accessibilitat de
I'habitatge i les despeses derivades per I'Us de bens i serveis especifics relacionats
amb la discapacitat.

Discriminacié per radé de génere i discapacitat. Les dones amb discapacitat
pateixen una doble discriminacio, primer pel fet de ser dona i segon per la propia
discapacitat. Aixo fa que augmenti el grau de desigualtat vers les dones i que es
consideri un col-lectiu vulnerable i en risc d’exclusio social . La discriminacié és palesa
en la majoria dels ambits segons dades extretes del monografic “Dones amb
discapacitat” publicat per 'ODF:

1.Augmenta el risc de patir
maltractament , fins a 8 punts superior
gue les dones sense discapacitat, i
estan més exposades a la victimitzacio
secundaria i als danys addicionals
provocats pel fet de ser victima de
violencia de genere.

2.Pateixen sobreproteccié

3.Es consideren persones asexuades i
sén exemptes del seu rol de mare.
4.Només un 36 % de les dones amb
discapacitat accedeix al mercat laboral
malgrat tenir un nivell formatiu superior
als homes.

El nombre de dones afectades per EM és molt superior al dels homes (69% de dones i
31% d’homes)Les dades actualitzades i facilitades pel Comité Médic Assessor
d’Esclerosi Multiple d’Espanya ens indica que per cada 4 persones amb EM, 3 sén
dones. Un fidel reflex del que diem és que el percentatge d’usuaries que formen part
de la nostra entitat és major que el dels homes. Encara que la prevalenca en dones
sempre ha estat més alta, la Societat Espanyola de Neurologia (SEN) adverteix que hi




ha un fort increment dels casos en dones joves i la probabilitat de les dones de patir
EM és el doble que la dels homes.

Manca el dret d’autonomia personal i autodeterminacié. L’autonomia personal es
defineix com la manera de pensar per si mateix, de prendre una decisio. Quan parlem
d’autonomia personal entrem en grans debats i diverses opinions que en moltes
ocasions sbn contradictories. La persona pot presentar limitacions funcionals que i
impedeixen executar determinades accions, perd no tenen limitada la capacitat de
decidir, cosa que en moltes ocasions sén els mateixos familiars i professionals els que
generen distancia i creuen que aquesta no existeix. L’autodeterminacié de la persona
amb discapacitat és clau per garantir una millora de qualitat de vida, és el seu dret a
escollir, a decidir per si mateixa com ha de ser la seva vida i com la vol viure. La
persona amb discapacitat té el dret de prendre el control de la seva vida i prendre les
decisions que cregui convenients en totes les esferes de la vida. L’autonomia personal
€s un dret irrenunciable que garanteix la igualtat d’oportunitats de totes les persones, i
les administracions tenen el deure de salvaguardar-lo. Cada persona te dret a
desenvolupar el seu projecte vital com a membre de ple dret de la societat.

Necessitat d’'una tercera persona per
poder realitzar les activitats de la vida
diaria. L’Esclerosi multiple desencadena
sobre un percentatge elevat dels afectats
un grau elevat de discapacitat. La persona
presenta una restricci6 o abséncia de
capacitat que tot ésser huma te per fer
activitats de forma independent o dins del
marge que es considera normal, d’acord
amb la definici6 de la OMS. Ens trobem
amb un col-lectiu en situaci6 de
dependéncia que té una série de
limitacions fisiques que els impedeix que
siguin persones autonomes. Per superar aquest déficit d’autonomia o retardar en el
que sigui possible la seva aparicié necessiten imprescindiblement la figura de la
tercera persona en el seu dia a dia, per desenvolupar les activitats de la seva vida
diaria i aixi evitar el risc d’exclusio social que poden patir si aquestes necessitats no
sén cobertes. Quan més elevat sigui el grau de dependéncia menys autonomia i més
necessaria sera la figura de la tercera persona.

Necessitat de cura dels/les familiars cuidadors. Conviure amb una persona que
pateix una malaltia d’aquestes caracteristiques comporta la cura d’aquesta persona les
24 hores del dia, els 365 dies a I'any. Els/les familiars cuidadors realitzen un treball
molt exigent tant fisica com emocionalment i en moltes ocasions no hi son en les
condicions idonies per suportar la situacié. Ens trobem que en la seva majoria les
cuidadores/cuidadors no sén capaces de precisar el mal associat a aquestes
situacions, i pateixen ansietat, esgotament fisic i psiquic, emocions depressives,
tensions, etc. Es important tenir en compte que no només es produeixen canvis en la
vida de la persona afectada per la malaltia sin6 que també canvia la de les persones
del seu entorn i sobre tot del familiar cuidador. En el moment en el qual assumeixen
aquest rol, deixen de banda les seves necessitats per poder atendre al malalt/a.
Experimenten un procés d’anul-lacié personal on la participacié en espais socials
passa a un segon pla i es restringeix el temps dedicat a activitats de temps d’oci i
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lleure i de relaci6é social. Podem afirmar que, si el familiar cuidador no té les seves
necessitats personals cobertes, I'atencié que oferira no sera la més adequada, cosa
gue pot afectar negativament al malalt/a i a ell mateix, i el manteniment de la qualitat
de vida de la unitat de convivéncia sera complicada. Per aquest motiu és
imprescindible I'existéncia de recursos on les cuidadores/cuidadors puguin adquirir
eines per atendre al seu familiar i mantenir en la mesura del possible el seu ritme de
vida d’abans, garantint una bona qualitat de vida de la unitat familiar.

Institucionalitzaci6. L'EM i altres malalties neurodegeneratives poden provocar un alt
grau de discapacitat i dependéncia. La institucionalitzacié de les persones no és la
solucio i les seves necessitats s’han d’atendre al seu entorn. L’atencié ha de ser
descentralitzada i apropar els serveis a les persones oferint una oferta clara i
especialitzada. La manca de suport i recursos influeix a I'hora de decidir la
institucionalitzacié de la persona afectada.

Manca de recursos especialitzats i personal qualificat. Segons la Convenci6 de les
Nacions Unides sobre els drets de les persones amb discapacitat, a I'article 25 (Salut)
els estats signants “reconeixen que les persones amb discapacitat tenen dret a gaudir
tant com sigui possible de salut sense discriminacié per motius de discapacitat. Han
d’adoptar també les mesures pertinents per assegurar I'accés de els persones amb
discapacitat a serveis de salut que tinguin en compte les questions de génere, inclosa
la rehabilitacié relacionada amb la salut”. Els estats “han d’oferir els serveis que
necessitin les persones amb discapacitat especificament a conseqiéncia de la seva
discapacitat, incloses la seva rapida detecci6é i intervencié quan escaigui, i també
serveis destinats a prevenir i reduir al maxim I'aparicié de noves discapacitats”. Parlem
d’'una malaltia neurodegenerativa de la qual es desconeix la seva evoluci6 i els seus
simptomes son diferents segons la persona afectada. Es per aquest motiu que
aquestes persones han de rebre un servei individualitzat, continu ,no geneéric i
temporal com ofereixen els recursos que existeixen a Catalunya. També a l'article 25
de la Convencio es assenyala que els estats signants “han d’exigir als professionals de
la salut que prestin a les persones amb discapacitat atencio de la mateixa qualitat que
a les altres persones, basant-se en un consentiment lliure i informat, entre altres
formes mitjancant la sensibilitzacié sobre els drets humans, la dignitat, 'autonomia i
les necessitats de les persones amb discapacitat a través de la captacio i la
promulgacié de normes étiques per a I'atencié de la salut en els ambits public i privat”.



PRESENTACIO DE LENTITAT

L'Associaci6 Catalana “LA LLAR” de
I'Afectat d'Esclerosi Mdltiple és una entitat
sense anim de lucre que va néixer en
1992 a les mans d'un grup de persones
afectats d'esclerosi mdltiple i els seus
familiars. Les persones fundadores de
I'associacié van passar a ser els membres
de la junta de l'entitat fent un procés de
planificacié racional, creatiu, intuitiu i de
lideratge on van reflexionar i van decidir
quin seria el seu futur i quins serien les
accions que es durien a terme.

La Llar va ser declarada Entitat d'Utilitat Publica pel treball realitzat i el
desenvolupament de programes adequats a les necessitats especifiques de les
persones amb esclerosi mdltiple i va ser reconeguda amb la Medalla d'Honor de la
Ciutat de Barcelona al novembre del 2007. L'entitat dedica els seus esforgcos a garantir
els drets que assisteixen a les persones amb discapacitat. Aquests drets es concreten
en la plena integracié social i la llibertat per compartir espais, ambits i mentalitats
sense barreres, per aixo l'associacié treballa per aportar a la societat tot del que som
capacos.

A Tlany 2021 La LLAR es va crear el
Centre d’atenci6 dilrn per a persones amb
E.M. amb el suport econdmic del Consorci
de persones amb discapacitat de
Barcelona. Des de aleshores [Ientitat,
ofereix serveis mitjangant Il'associacio i
serveis mitjancant el centre de atencio
diirna. El Centre d’atencidé dilirn per a
persones amb E.M ofereix a 48 persones
de manera simultania un recolzament
integral a través dun servei dilrn i
d’assisténcia a les activitats de la vida
diaria, oferint un entorn compensatori e la
seva propia llar i alternatiu l'internament ,
prevenint i mantenint les seves capacitats
que s’han vist minvades a consequencia
de l'evolucié de la malaltia i el grau de discapacitat i dependéncia que presenten.

El marc legal sobre el qual descansa la missi6 del Centre d’Atencié Diurn és la
convencio sobre els drets de les persones amb discapacitat, aprovada per les nacions
unides al desembre del 2006. Es I'inic centre de dia per a persones amb E.M que es
troba actiu en el territori catala, és un projecte pilot adaptat a les necessitats que
presenten les persones amb E.M i no un centre de dia convencional per a persones
amb discapacitat

L'organigrama de |'Associacié esta basat en la participaci6 de totes persones que
formem La Llar. Com a associacid, I'd6rgan maxim de decisio és I'Assemblea de Socis,
representada en una Junta Directiva electa democraticament cada 4 anys, i la Junta
Directiva esta composta per president, vicepresidenta, tresorer, secretari i 2 vocals,
representant les arees de comunicacio, participacio, recursos humans, finangcament i
projectes.



L'organ gestor en el

funcionament de ['entitat ‘ p —
recau sobre la direccio, »: v e
responsable de [I'equip : -t ; %

NP . if o\ -~

tecnic, subministraments, -
gestio interna, presentacioé
de convocatories,
presentacié de memories i
en continua comunicacio
amb la junta directiva.
L'equip tecnic és
I'encarregat de dur a
terme el desenvolupament
dels serveis, gestionar el
voluntariat, atendre als
usuaris i el manteniment
del centre. A més de I'equip propi de la Llar, comptem amb professionals externs que
desenvolupen diferents serveis que tenen com objectiu millorar la qualitat de vida de
les persones amb E.M i els seus familiars. Per completar el personal d'atencid,
comptem amb voluntaris professionals que realitzen tasques en diferents serveis, i
voluntaris de suport i ajuda individual en els tallers i en activitats puntuals.
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En total, un conjunt de 34 persones que desenvolupem diferents tasques en diferents
moments per aconseguir que l'atenci6 que oferim a La Llar sigui de qualitat,
aconsegueixi objectius i millori la qualitat de vida de les persones afectades.

MISSIO DE L’ENTITAT

Totes les persones que formen part de la Llar, des de junta directiva fins a I'equip
tecnic, voluntaris i associats, volem promoure, recolzar i liderar la defensa d'una
societat inclusiva que prioritzi el manteniment de la qualitat de vida de les persones
amb discapacitat, i lluitar per un canvi de valors que promoguin la igualtat de drets de
otes les persones. Ens comprometem a actuar amb integritat, responsabilitat, esperit
critic i exigéncia. Partint d'aquest ideari, la missi6 de I'entitat es desenvolupa:

-Donant suport integral a les persones amb esclerosi mdultiple i altres malalties
neurodegeneratives.

-Fent front a la falta de recursos especialitzats per a les persones amb malalties neuro-
degeneratives desenvolupant programes i serveis on acudir i rebre diferents
prestacions que cobreixin les necessitats causades per la malaltia.

-Assumint la nostra missié amb un alt grau de compromis social i professional. El marc
legal sobre el qual descansa la missio de la Llar és la Convenci6 sobre els Drets de les
Persones amb Discapacitat, aprovada per les Nacions Unides al desembre del 2006, i
gue insta a les nacions signataries al fet que aquestes assumeixin el compromis
d'integracio de les persones amb discapacitat. Les nostres accions tenen també com a
base la Constitucié Espanyola de 1978, que reconeix el Principi d'lgualtat davant la llei
i de no discriminacié per rad de naixement, racga, religidé, opini6 o qualsevol altra
condici6 i circumstancia.
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VALORS DE L’ENTITAT

Solidaritat, empatia, rigor, transparéncia, competéncia professional, igualtat, qualitat,
eficiencia i eficacia. Aquestes son idees que regeixen la nostra entitat i que estan
orientades a les persones i a la nostra societat.

-Valors orientats a la persona:
Reconeixement dels drets de les persones que tenen una discapacitat fisica.
Valoracié de les persones en el seu conjunt.
Reconeixement de la igualtat de totes les persones.
Foment de les capacitats individuals.

-Valors orientats a la propia entitat:
Funcionament participatiu.
Transparéncia i eficacia en la gestié.
Atencio individualitzada.
Professionalitat per part de I'equip interdisciplinari existent.
Predisposicio per I'atencio de les persones amb discapacitat derivada per una
malaltia neurodegenerativa i els seus familiars.
Implicacio de les persones voluntaries en les activitats on participin.

- Valors orientats a la societat:
Col-lectiu reivindicatiu.
Reconeixement en I'ambit social, lluitador per obtenir accessibilitat universal i
reconeixement de les persones amb discapacitat.
Exigim l'accessibilitat universal a totes les arees que afecten a les persones
Volem una societat implicada i oberta a acceptar les diferéncies de manera
positiva.
Defensem un model social actiu i participatiu on les persones tinguin el dret a
decidir.
Lluitem per qué la societat valori les capacitats per sobre les discapacitats.
Detectem i denunciem actuacions que discriminen a les dones amb
discapacitat.
A La Llar volem mantenir una bona qualitat dels serveis en relacié als professionals, a
I'atenci6é a les persones, etc. Per aquest motiu, des de I'any 2014 vam implantar un
programa de Gesti6é de qualitat per valorar i avaluar totes les arees.
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LINIES ESTRATEGIQUES
Les linies estrategiques que estem seguint i perfilant des de el 2020 so6n les seguents:

Linia estrategica 1. Atencidé a persones afectades i familiars. La Llar no existiria
sense la seva base social, i per tant la seva fi principal ha de ser millorar la qualitat de
vida de les persones amb esclerosi multiple i altres malalties neurodegeneratives, aixi
com la dels seus familiars i entorn, proporcionant recursos rehabilitadors i espais
d’interaccio i millora fisica, psicoldgica, emocional i social.

Linia estrategica 2: Viabilitat financera. La Llar des dels seus inicis ha basat el seu
financament en les aportacions econdmiques de l'administracié publica i entitats
privades mitjancant subvencions. El nostre objectiu es poder continuar oferint els
serveis a un preu accessible per als usuaris/es.

Linia estratégica 3: Millora de projectes. Per millorar la qualitat dels nostres serveis,
es fa indispensable una formulacié, desenvolupament i avaluaci6 de projectes
ajustada al maxim a la nostra realitat i als aspectes canviants de l'entorn.
El nostre objectiu és incorporar a la formulacié de projectes a tot I'equip professional i
realitzar un treball d'avaluacié continuat en totes les arees.

Linia estratégica 4: Model de gestié. Desenvolupar un model de gestié fonamentat en
la coheréncia interna i la transparéncia en la gesti6 que potencii la millora de
planificacid, execucio i avaluacié dels projectes. Tot I'equip que forma part de la Llar ha
d'implicar-se en aquesta millora, i crear els mecanismes necessaris per que ella sigui
possible.

Linia estratégica 5: Comunicaci6. Definir de manera conjunta una estratégia de
comunicacio interna i externa, validada, aprovada i respectada per tots els
components de l'entitat, projectant aixi una imatge unitaria i fort de l'associacio i el
llangament d'un missatge continuat i clar, que ens permeti fidelitzar als nostres socis,
atreure a nous, i ser un focus d'atencio desitjable per desenvolupar col-laboracions,
assimilar voluntariat, etc. ES necessari crear una imatge corporativa forta i crear i
utilitzar els canals de comunicaci6é que estan a la nostra disposici6 per fer-la arribar al
maxim nombre de persones possible.
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OBJECTIUS ESTABLERTS

OBJECTIUS GENERALS
-Millorar la qualitat de vida de persones afectades d'esclerosi mdultiple o
malalties similars de caracter neuro-degeneratiu i la del seu familiars.
-Desenvolupar serveis especialitzats en el tractament de les consequiéncies de
la malaltia incloent els aspectes fisic, cognitiu, psicoldgic i social.
-Generar un canvi de mentalitat en la societat on la discapacitat s'entengui com
una circumstancia de la persona i que aixo afavoreixi la plena inclusioé.
-Garantir la cohesié social

OBJECTIUS ESPECIFICS

1-Objectius especifics orientats a les persones amb E.M i malalties similars:

1.1. Objectius establerts en el servei d’atencio social:
-Orientar i informar sobre recursos socials publics i privats
-Garantir 'accés a altres recursos i prestacions socials
-Evitar I'aillament social que pot provocar la malaltia
-Detectar i fer front a situacions de vulnerabilitat
-Empoderar els/les usuaris/es

1.2. Objectius establerts en el servei d’atencio psicoldgica i emocional:
-Facilitar un espai terapéutic on l'usuari fa front als aspectes que personalment
el porten a una situacié personal i subjectiva negativa.
-Obtenir una estabilitat emocional de les persones que participen en aquest
servei.
-Donar eines per gestionar les emocions afavorint el benestar psicologic, social
i familiar.
-Dinamitzar la participacié de les persones amb E.M per a que posin la seva
experiéncia al servei d’aquells que estan vivint una situacié semblant i
compartir experiéncies i maneres d’enfrontament de situacions (pacient expert).
-Millorar l'autoestima i les expectatives d’autoeficacia.
-Conduir les emocions d’angoixa i de depressi6 al procés d’adaptacio.
-Reduir la tensié emocional.
-Augmentar la implicacié de la persona en espais de participacio.
-Afavorir vinculacions entre els usuaris i els recursos existents en les
comunitats com a subjecte autonom.
-Afavorir la motivacié i interés de la persones després de la pérdua de
funcionalitat
-Detectar i fer front a situacions de vulnerabilitat
-Millorar la qualitat de vida de la persona

1.3. Objectius establerts en el servei de desenvolupament cognitiu:
-Obtenir que les funcions cognitives mantinguin un funcionament dins de la
normalitat.
-Potenciar el funcionament de dites funcions
-Fomentar les relacions socials, evitant que les persones s'aillin i millorin la
seva xarxa de recolzament entre iguals, tant a nivell emocional com
instrumental
-Incrementar I'autonomia personal personal i millorar el rendiment funcional de
la persona
-Millorar la qualitat de vida de la personal
-Millorar l'autoestima, millorar el sentiment benestar emocional, psicologic i de
Salud en general
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1.40bjectius establerts en els serveis de rehabilitacio fisica:
-Mantenir/ potenciar la maxima autonomia/ independéncia de la persona.
-Potenciar les relacions socials de les persones amb discapacitat.
-Empoderar als participants promocionant la seva implicacio en espais de
participaci.
-Promoure el desenvolupament de les habilitats socials per tal de prevenir
situacions de risc social.
-Promoure la inclusié social de les persones amb discapacitat en el seu entorn
social/ societat.
-Reduir I'estigma de les persones amb discapacitat.

1.5. Objectius establerts en els serveis de desenvolupament personal
-Mantenir/ potenciar la maxima autonomia/ independéncia de la persona.
-Potenciar les relacions socials de les persones amb discapacitat.
-Empoderar als participants promocionant la seva implicacio en espais de
participacio.
-Promoure el desenvolupament de les habilitats socials per tal de prevenir
situacions de risc social.
-Promoure la inclusié social de les persones amb discapacitat en el seu entorn
social/ societat.
-Reduir I'estigma de les persones amb discapacitat.
-Gestionar emocions.
-Adaptacio funcional de I'entorn
-Fer un bon Us d'ajudes técniques
-Millorar la capacitat de la parla. Potenciar les habilitats comunicatives
-Donar técniques per evitar ofegaments
-Millorar la qualitat de vida de les persones

2-Objectius especifics orientats a la societat:
-Conscienciar a la societat del poder de les capacitats per sobre les
discapacitats.
-Donar eines a la ciutadania per a reflexionar sobre la discapacitat.
-Generar coneixement i reflexié en relacié a la discapacitat.
-Treballar 'acceptacio dels drets de les persones amb discapacitat.
-Apropar el nostre recurs a persones que pateixen la malaltia.
-Reduir I'estigma de les persones amb discapacitat.
-Normalitzar la preséncia de persones amb discapacitat en espais de
participacio.
-Fomentar la igualtat d’oportunitats en diferents ambits (participacio, taules de
decisio,...).
-Sensibilitzar a la societat sobre les situacions de discriminacié i desigualtat que
les persones amb discapacitat pateixen cada dia

Ens els objectius citats es contempla de manera transversal diferents ODS que
planteja 'Agenda 2030

ODS 1 : Fi de la pobresa: Implementar a nivell nacional sistemes i mesures apropiades
de proteccid social per a tots, inclosos nivells minims i , d’aqui a 2030 aconseguir una
amplia cobertura de persones pobres i vulnerables, en el nostre cas les persones amb
discapacitat

ODS 3: Salut i benestar: D’aqui a 2030 s’implementaran mesures que promoguin el
benestar en totes les edats.
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ODS 5: Igualtat de genere: D'aqui a 2030, es posara a totes les formes de
discriminacié contra les dones. Des de LA LLAR oferim serveis i realitzem accions que
tenen com a finalitat potenciar 'apoderament de les dones amb discapacitat. Les
dones amb discapacitat pateixen doble discriminacié per ser dona i per tenir una
discapacitat.

ODS10: Inclusié i igualtat d’oportunitats: D’aqui a 2030, potenciar i promoure la
inclusié social, econdmica i politica de totes les persones, independentment de la
seva edat, sexe, discapacitat, raca, etnia, origen, religié o situacié econdomica o una
altra condicié. La EM és una malaltia que afecta en la seva majoria a dones, els qui,
igual que altres dones amb discapacitat, sofreixen una doble discriminacio . Des de LA
LLAR oferim diferents serveis que contribueixen al seu empoderament i a fer front a
les diverses situacions de discriminacio a les quals s’han d’enfrontar en el seu dia a
dia. Aixi mateix, les nostres actuacions contribueixen a promoure la inclusié de la
persona afectada en el seu entorn.

ODS11:Ciutats sostenibles, accessibles i inclusives:

11.2 D’aqui a 2030, proporcionar accés a sistemes segurs, accessibles i sostenibles
per a tots i millorar la seguretat viaria, en particular mitjancant 'ampliacié del transport
public , prestant especial atencié a les necessitats de les persones en situacié de
vulnerabilitat, les dones, els nens, les persones amb discapacitat i les persones grans
11.7 : D’aqui al 2030, proporcionar accés universal a zones verdes i espais publics
segurs, inclusius i accessibles, en particular per a les dones i les nens, les persones
grans i les persones amb discapacitat

1 FIN SALUD IGUALDAD ] REDUCCION DE LAS
DE LA POBREZA Y BIENESTAR DE GENERO DESIGUALDADES
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ACTUACIONS REALITZADES PER PORTAR A TERME ELS OBJECTIUS
ESTABLERTS

A la nostra entitat es desenvolupen serveis que tenen com a finalitat facilitar la igualtat
d'oportunitats, millorar la qualitat de vida i disminuir la carrega familiar de les persones
amb esclerosi multiple i altres malalties neurodegeneratives.

Treballem d'una manera integral amb I'engegada de projectes d'accié positiva que
donin respostes globals a les necessitats de les persones afectades, atenent a la seva
problematica i arribant als maxims nivells d'igualtat d'oportunitats de tots els ciutadans
amb independéncia de la seva condicié personal, potenciant les seves capacitats,
proporcionant suport, a ells i al seu entorn, al llarg de la seva vida.

Per aconseguir els nostres objectius desenvolupem el “Pla d'atencio integral per a
persones amb esclerosi multiple” que avarca diferents arees d'intervencio:

1: Area d'atencio social.

2: Area d'atencio6 psicoldgica i emocional.
3: Area d’atencié fisica.

4: Area de desenvolupament personal.

5: Area de sensibilitzaci6 social
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SERVEIS PORTATS A TERME EN EL 2022

Els serveis portats a terme s’han caracteritzat per:

*Facilitar la plena inclusio dels socis/es en el seu entorn i societat, fomentant la igualtat
d’oportunitats

*Potenciar les capacitats i habilitats que s’han vist minvades per la malaltia

*Ser portats a terme per professionals especialitzats

1-AREA D’ATENCIO SOCIAL

Orientacio, assessorament i ajut en I’ambit social: Amb aquest servei s'ha ofert
orientacid, assessorament i ajuda en l'ambit social i és la porta d'entrada a la
participacié a La Llar. La treballadora social realitza una primera entrevista a cada
persona i en alguns casos amb algun dels seus familiars, servint com a punt de partida
tant per orientar tant cap a recursos externs com als interns de l'entitat. Aquest servei
ha estat obert a tota la poblacié que volia informacié sobre la EM o estava interessat a
conegixer els itineraris d'accés als recursos. Els usuaris i els seus familiars han pogut
aclarir tots aquells dubtes que tenien en relacié a possibles prestacions, recursos, etc.
L'atencio social ha estat present en tots els serveis de l'entitat, ja que ha actuat com a
eix vertebrador en tots ells per aconseguir una atencié integral de la persona i existint
coordinacié amb la resta de serveis:

*Beneficiaris/es: 290 persones

*Hores d’atencié ofertades
setmanalment: 40 h setmanals
*Modalitat: Presencial

*Resultats obtinguts:

-El 100 % dels/les beneficiaris/es que ho
han sol-licitat han disposat d’informacio
especialitzada relacionada amb la
discapacitat i la malaltia.

-El 100 % dels/les beneficiaris/es que ho
han sol-licitat han disposat d’informacio
dels possibles recursos als que podien
accedir

-El 100 % dels/les beneficiaris/es que ho
han sol-licitat han disposat d’informacio i
assessorament en matéries d’ajudes i
prestacions

-Nivell mig de deteccions i denuncies
de situacions de discriminacié de dones
amb discapacitat.

-Nivell alt de deteccions i denuncies de
situacions de vulnerabilitat dels drets de
les persones amb discapacitat.

-El 100 % dels/les beneficiaris/es
d'aguest servei han evitat situacions de
risc social

-El 100 % dels/de les beneficiaris han
continuat en el seu domicili evitant un recurs assistencial no adient a les seves
necessitats

-El 100 % dels/les beneficiaris/es d'aquest servei han creat vinculacions com a
subjectes autonoms dins de la comunitat
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Orientacio y assessorament legal: Amb aquest servei, obert tant els/es usuaris/es
com als familiars, aquests han pogut resoldre tots aquells dubtes relacionats que han
sorgit en I'ambit juridic. Les preguntes més habituals han estat relacionades amb
aspectes laborals, barreres arquitectoniques, gestions i dubtes sobre tramits amb la
seguretat social en matéria d'incapacitacions...

Beneficiaris/es: 24 persones

Hores d’atencio ofertades setmanalment: 8 h setmanals

Modalitat: Presencial i telematicament

Resultats obtinguts:

-El 100 % dels/les beneficiaris/es que ho han sol-licitat han disposat d'informacio
especialitzada en I'ambit legal

-El 100 % dels/les beneficiaris/es que ho han sol-licitat han disposat d’'informacié dels
possibles recursos als que podien accedir

-El 100 % dels/les beneficiaris/es que ho han sol-licitat han disposat d’informacio i
assessorament en matéries d’ajudes i prestacions

2-AREA D’ATENCIO PSICOLOGICA. SERVEIS D’ATENCIO PSICOLOGICA |
EMOCIONAL

Atencio psicologica: Servei que s’ha centrat en oferir atencid i assessorament
psicologic a les persones amb EM i malalties similars. S’ha realitzat una terapia
basada en I'escolta de l'usuari/a, focalitzada en la malaltia i les seves consequiéncies,
facilitant 'acceptacio de la malaltia, de la nova realitat i les possibles complicacions,
amb la finalitat de poder oferir una estabilitat emocional.

Des de aquest servei també hem pogut identificar i tractar diferents trastorns cognitius
relacionats amb les alteracions de les funcions cognitives:

*Beneficiaris/es: 85 persones

*Hores d’atenci6 ofertades setmanalment: 30 hores setmanals

*Servei: Individualitzat

*Modalitat: telematica i presencial

*Resultats obtinguts:

-El 90% dels/les beneficiaris/es del servei , han millorat a nivell psicologic i emocional.
-El 80 % de les families que han fet Us d'aquests servei, han millorat a nivell
psicologic i emocional

-El 90 % dels/les beneficiaris/es del servei han aprés a comunicar i gestionar els seus
sentiments.

- EI 90% dels/les benéeficiaris/es del servei s’han empoderat

-El 100 % dels/les beneficiaris/es del servei han evitat situacions de risc social

-El 100 % dels/de beneficiaris/es del servei han continuat en el seu domicili

-El 90% dels/les beneficiaris/es del servei han acceptat la pérdua de la funcionalitat i
les dificultats diaries

-El 100% dels/les beneficiaris/es familiars d’aquest servei han identificat el rol de
familiar cuidador/a

-El 100% dels/les beneficiaris/es del servei han estat acompanyats i orientats en el
procés de la malaltia i els seus familiars

Grup de suport social de I'afectat. Servei centrat en un espai grupal on els/es
usuaris/fes han posat en comul les seves inquietuts , dificultats, preocupacions,
malestar... La dinamica del grup ha permés ajudar a cada persona des de la seva
problematica i caracteristiques personals. El grup de suport social d’afectats ha tingut
com a objectiu aprendre a gestionar els sentiments, les emocions i els dubtes que la
malaltia genera, aprenent al mateix temps técniques per a millorar la comunicacio, la
transmissio dels sentiments i ansietats per tal que la convivéncia amb el seu entorn
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sigui positiva, potenciant les capacitat i habilitats dels participants que ajuden a la
participacié social. S’han oferit diferents eines necessaries per afavorir 'adaptacio a la
discapacitat, contribuint al benestar bio-psico-social i millora de la seva qualitat de
vida. Es un puzle d’accions que tenen com a finalitat tltima millorar la qualitat de vida
de les persones amb malalties neurodegeneratives i afavorir el seu desenvolupament
personal i social.

*Beneficiaris/es: 24 persones diagnosticades de E.M

*Hores d’atenci6 ofertades setmanalment: 3 hores setmanals

*Servei: Grupal

*Modalitat: Presencial

*Resultats obtinguts:

-S’ha creat un espai segur agradable on poder expressar i elaborar temes dificils
d'articular i d'afrontar

-El 90% dels/les beneficiaris/es d'aquest servei han millorat la seva salut emocional

-El 100% dels/les beneficiaris/es d'aquest servei han conegut aquestes estratégies i
habilitats socials i fan Us d'elles

-El 90 % dels/les beneficiaris/es d'aquest servei han creat una xarxa de recolzament al
seu voltant i han augmentat les seves relacions socials.

-El 90% dels/les beneficiaris/es d'aquest servei han pogut acceptar la perdua de la
funcionalitat i les dificultats diaries

-El 90 % dels/les beneficiaris/es que han participat en aquest servei han augmentat
els seus vincles amb la comunitat i els recursos que existeixen

-El 90 % dels/les beneficiaris/es d’aquest servei han aprés a gestionar, comunicar,
sentiments, necessitats i emocions.

-El 90% dels/les beneficiaris/es d’aquest servei han augmentat el seu empoderament
-El 100 % dels/les beneficiaris/es d'aquest servei han evitat situacions de risc social.
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Grup de suport per a families amb E.M: Servei que ha tingut com a objectiu millorar
la salut fisica, mental i emocional dels familiars cuidadors/es de les persones
afectades per esclerosi multiple desenvolupant grups de suport social i coaching. Les
activitats que s’han portat a terme dins d’aquest servei son:

-Grups de suport social de familiars cuidadors/es: Espais de trobada i aprenentatge
per els/les familiars- cuidadors/es , on mitjancant diferents técniques han treballat la
comunicacio, han aprés a transmetre sensacions, pors, sentiments i ansietats que la
convivéncia amb els seus familiars amb discapacitat els hi anat generant, i on han
posat en practica diferents eines que han fet que milloressin la seva qualitat de vida i
alhora la del familiar que pateix la malaltia. L'objectiu d’aquest servei ha estat millorar
la salut emocional, mental i social dels familiars-cuidadors/es de persones amb
esclerosis multiple. Els/les cuidadors/es han aprés a enfrontar les situacions que els
produeixen emocions negatives i per altra banda han treballat com cuidar-se a ells
mateixos, cobrint les seves necessitats personals ( descans, salut..) i mantenint les
relacions interpersonals significatives que son necessaries per una bona salut fisica,
mental i social.

*Duracio: 2 hores setmanals

*Beneficiaris/es: 24 persones

*Modalitat: presencial

-Sessions de coaching grupals per a familiars cuidadors: S6n espais on han treballat
de manera més especifica com aprofitar els recursos personals de cadascu per gaudir
d'una bona salut

*Duracio: 2 hores setmanals

*Beneficiaris/es: 24 persones

*Modalitat: presencial

Els resultats obtinguts en el servei de grup de suport per a families son:

-S’ha creat un espai on fer front als aspectes que personalment els porten a una
situacié negativa -El 100% dels/les beneficiaris/es del servei s’han identificat amb el
rol de familiar cuidador/a

-El 100% dels/les beneficiaris/es del servei han rebut orientacié i acompanyament en
el procés de la malaltia del seu/seva familiar

-El 100% dels /les beneficiaris/es d'aquest servei han adquirit i han fet Us d'aquestes
estratégies.

-El 90 % dels/les beneficiaris/es d’aquest servei han pogut comunicar i gestionar els
seus sentiments, emocions i necessitats

-El 85 % dels/les beneficiaris/es d’aquest servei han augmentat la seva implicacio en
els espais de participacio

-El 85 % dels/les beneficiaris/les d’aquest servei han pogut crear una xarxa de
recolzament al seu voltant

-El 85% dels/les beneficiaris/es d’aquest servei han participat han manifestat un alt
grau de satisfaccié de I'atencio rebuda

-El 85 % dels/les beneficiaris/es d’aquest servei han aprés a cobrir les seves
necessitats.

-El 66 % dels/les beneficiaris/les d’aquest servei han pogut delegar part de la
cura/atenci6 dels seus familiars afectats per la malaltia

-El 100% dels/les beneficiaris/les  d’aquest servei han augmentat el seu
empoderament
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Grup d’apoderament per a dones amb discapacitat. Segons la Societat Catalana
de Neurologia, la prevalenca de dones amb esclerosi multiple és de tres per home, i
per aquest motiu és necessari portar a terme un servei exclusiu per a dones. Hem
parlat d’'un projecte on s’ha realitzat un procés d’aprenentatge continuat ja que hem
jugat en una doble vessant, per una banda hem posat en valor les capacitats de les
dones i per un altre hem treballat el seu apoderament per disminuir les mancances
que puguin tenir derivades de situacions de desigualtats pers ser dones, per patir una
discapacitat o per qualsevol altre motiu. La igualtat de génere no sols és un dret
fonamental, siné que és un dels fonaments essencials per a construir un mén pacific,
prosper i sostenible. Mitjancant aquest servei, les beneficiaries han descobert i
potenciat les seves capacitats, introduint canvis i millores positives en el seu dia a dia,
prevenint i detectant situacions de risc social o exclusio.

*Beneficiaries:40 dones amb EM i malalties similars.

*Hores d’atenci6 YT ;
ofertades
setmanalment: 2
hores setmanals
*Servei: Grupal
*Modalitat:
Presencial
*Resultats
obtinguts:
-Creacio d'un
espai de suport,
recolzament,
empoderament.
Les dones que
han participat
han creat un espai de suport i recolzament i s’han empoderat.

-El 100% de les beneficiaries del servei han descobert i potenciat les seves habilitats i
capacitats.

-El 100% de les beneficiaries del servei han participat no només en el servei sind
també en diferents ambits de la seva vida quotidiana.

-ElI 90 % de les beneficiaries del servei han augmentat la seva motivacié, autocura i
I'autoestima.

-El 90 % de les beneficiaries del servei han millorat la seva salut emocional
mitjangant les eines que han adquirit.

-El 20 % de les beneficiaries del servei han compartit eines Utils per la resta d'
usuaries.

-El 100% de les beneficiaries del servei han manifestat millores positives en el seu dia
a dia.

-El 100 % de les beneficiaries del servei s’han empoderat i han potenciat i enfortit les
seves capacitats

-El 100 % de les beneficiaries del servei han creat vinculacions com a subjectes
autonoms dins de la comunitat

-El 100 % de les beneficiaries del servei han acceptat la discapacitat i la dependéncia
-El 100 % de les beneficiaries del servei d'aquest servei han evitat situacions de risc
social
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3. AREA DE REHABILITACIO FiSICA. SERVEIS DE REHABILITACIO FISICA

Serveis centrats en desenvolupar diferents serveis que han potenciat les capacitats i la
autonomia de les persones amb E.M i els seus familiars. S’ha potenciat la rehabilitacio
fisica, prevenint 'avan¢ de la discapacitat i els efectes que la malaltia produeix i,
fomentant I'inclusiu social d’aquests com a ciutadans de ple dret.

Ens hem centrat en quatre linies d’actuacio: el treball fisic centrat en el manteniment
fisic/rehabilitacid, una atencié temprana, la prevencié de les possibles complicacions
de la malaltia i la inclusié social d’aquets, oferint un servei individualitzat ja que la
malaltia aixi ho requereix.

Per poder portar a terme I'objectiu del servei, I'equip interdisciplinari a ofert una série
d’activitats de manera continuada. Cada beneficiari/a ha rebut un servei diferent ja
que s’ha tingut en compte I'evolucié de la malaltia de cadascun d’ells, és per aquest
motiu que els/es beneficiaris/es directes no han participat en els mateixos serveis.

Fisioterapia: Mitjancant conjunt de técniques, meétodes i actuacions s'ha pogut
prevenir la dependéncia i l'augment de la discapacitat que la malaltia produeix sobre
les persones amb esclerosi mdltiple, potenciant la seva autonomia i evitant la
institucionalitzacié de la persona en un recurs assistencial no adient a les seves
necessitats. Les repercussions que tenen les capacitats fisiques sobre les persones,
tenen una considerable rellevancia social, que influeix en I'entorn familiar i social de la
persona afectada. Els/les usuaris/es del servei son persones que presenten una
discapacitat i dependéncia i, malgrat que els/les familiars-cuidadors/es no pateixen la
malaltia, aquesta repercuteix en
ells/elles també negativament.

El servei, plantejat sobre un model
d'atencié centrada en la persona, ha
tingut en consideracié el nivell de
desenvolupament de les capacitats
individuals, les habilitats socials i de
relacions amb les persones; a més de
les diferents necessitats que se'n
deriven de la discapacitat i
dependencia que presenta

*Beneficiaris/es: 65 persones
diagnosticades E.M
*Hores d’atencié ofertades

setmanalment: 25h setmanals
*Modalitat: Presencial

*Servei: Grupal i individualitzat
*Resultats obtinguts:

-El 70 % dels/es beneficiaris/es del
servei han activat els mecanismes de
millores de la salut integral i afavorit el
seu manteniment fisic, han millorat
l'estat fisic general, han alentit I
evoluci6 del grau de discapacitat i
dependencia que la malaltia provoca
-El 30% dels/es beneficiaris/es del servei han augmentat la seva qualitat de vida, han
adquirit un major grau d’autonomia personal, han paralitzat I'evolucié del grau de
discapacitat provocat per la malaltia, han augmentat la seva independéncia, han
realitzat les activitats de la vida diaria (AVDS) sense el suport d’'una tercera persona i
han participat activament en el seu entorn.

-El 100 % dels/es beneficiaris/es del servei han continuat al seu entorn social.
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-El 100 % dels/es beneficiaris/es del servei s’han apoderat i augmentat les habilitats
socials, han millorat [l'autoestima, han valorat les capacitats per sobre de les
limitacions i han millorat les relacions familiars

-El 80 % dels beneficiaris/es del servei han afavorit la inclusié social de les persones
amb discapacitat, han sensibilitzat i conscienciat la poblacié en general i han donat
visibilitat a la malaltia.

Logopédia: En les malalties neurologiques com és la E.M, la logopédia és realment
important ja que s'encarrega de afavorir la comunicacié i com tractar o previndré les
possibles dificultats deglutories. Es un servei que tracta d'informar, orientar, prevenir i
mantenir els aspectes relacionats amb els trastorns de la comunicacié, la parla i al
deglucié. L'objectiu d'aquesta terapia ha estat intervindré en els aspectes que
necessita cada persona amb E. M per millorar la seva comunicacié i donar-li
estrategies per aplicar, estimulant i millorant el seu estat fisic i psiquic. El tractament
ha estat flexible per evitar molésties 0 esgotament i sempre dirigit a obtenir un
llenguatge funcional que li serveixin el seu dia a dia.

*Beneficiaris/es: 10 persones
diagnosticades amb E.M
*Hores d’atencié ofertades
setmanalment : 2 hores
*Servei: Grupal

*Modalitat: Presencial
*Resultats obtinguts:

-El 90 %dels beneficiaris/es
del servei han millorat la seva
gualitat de vida

-El 90% dels beneficiaris/es
del servei han mantingut les

seves capacitats
comunicatives i habilitats de
la parla

-El 90% dels beneficiaris/es
del servei han millorat la
coordinacio, deglucié i
fonetica i han fet Us correcte
de la respiracio

-El 80% beneficiaris/es del
servei que han potenciat
seva participaci6 en una
conversa

-El 80% dels beneficiaris/es
del servei han afavorit
vinculacions i han participat
com a subjecte autonom en la
comunitat
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Nataci6 adaptada: Servei que s’ha centrat en realitzar un curs de natacié adaptada a
les diverses limitacions fisiques que aquests presenten, posant émfasi especial en els.
Parlem d’un servei on s’ha potenciat la normalitzaci6 i la participacié de les persones
amb discapacitat en I'esport, potenciant alhora 'autonomia i la inclusié social d’aquests
*Hores d’atenci6 ofertades setmanalment: 1 hora

*Beneficiaris/es : 22 persones diagnosticades d’E.M

*Servei: individualitzat

*Modalitat: Presencial

*Resultats obtinguts:

-El 100% de les persones beneficiaries del servei han gaudit de la practica esportiva
-El 100% de les persones amb discapacitat fisica que han participat han utilitzat
setmanalment les instal-lacions esportives publiques i hi hagut una normalitzacio i
visibilitzacié de les persones amb discapacitat practicant un esport.

-El 100 % dels/es beneficiaris/es directes del servei han millorat les seves capacitats
fisiques: equilibri, coordinacio, forca. i el 45% dels/es participants han previngut del
deteriorament fisic, augmentant la seva autonomia.

-El 95 % dels/es beneficiaris/es han potenciat les seves relacions amb altres persones
amb les mateixes necessitats i capacitats.

-El 90% dels beneficiaris/es del servei amb ampliat i millorat les seves relacions
personals. Socialitzacio

-El 100% dels/les participants han augmentat el seu empoderament

-Ha augmentat la visibilitat en un entorn normalitzat de les capacitats de les persones
amb discapacitat.
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4-AREA DE DESENVOLUPAMENT PERSONAL. SERVEIS DE
DESENVOLUPAMENT PERSONAL

Estimulacié cognitiva: Servei on s’ha portat a terme una terapia cognitiva grupal. Per
a les persones diagnosticades d’E.M existeix una important comorbiditat de
desenvolupar trastorns cognitius, la meitat de les persones amb E.M poden
experimentar pertorbacions cognitives severes, lleus i moderades i funcions
executives. Quan aquestes funcions es troben alterades pot aparéixer un cert grau de
discapacitat per a la persona. L’alteracidé cognitiva és independent a la discapacitat i
als anys d’evolucié de la malaltia. S’han utilitzat un conjunt de técniques i estrategies
optimitzant la eficacia del funcionament de les capacitats i funcions cognitives
mitjangant una série de situacions i activitats concretes

La tematica treballada ha estat :

-L’Atencio: Alteracions de la capacitat per atendre la informacié rellevant i evitar
distraccions, mantenir la concentraci6 en una determinada tasca durant periodes
prologant de temps, aixi com una adequada velocitat de resposta

-La memoria: Dificultats en [l'adquisicid de nous aprenentatges, recuperacié
d’'informacié antiga, la memoria perspectiva o orientada al futur

-Les funcions executives: Capacitat d’anticipar i planificar, resoldre problemes, inhibir
les respostes automatiques, autoregular, interaccio social, capacitat de negociacié
*Beneficiaris/es: 32 persones diagnosticades de E.M

*Hores d’atenci6 ofertades setmanalment: 8 hores

*Servei: Grupal
*Modalitat:
Presencial
*Resultats obtinguts:
-El 100 % dels/les
beneficiaris/es
d'aquest servei han
descobert les seves
capacitats i habilitats
-El 60 % dels/les
beneficiaris/es han
mantingut les seves
capacitats i funcions
executives

-El 90 % dels/les
beneficiaris d'aquest
servei han creat una
xarxade recolzament
al seu voltant.

-El 30 % dels/les beneficiaris/es d'aquest servei han millorat el seu rendiment personal
-El 90 % dels/les beneficiaris/les d’aquest servei han augmentat la confianca i
seguretat en si mateixos/es.

-ElI 90 % dels/les beneficiaris/es d’aquests servei han millorat la seva qualitat de vida
-Vinculacions entre els/les usuaris/usuaries i els recursos existents en la comunitat
com a subjecte autonom El 100 % dels/les beneficiaris/es han creat vinculacions com
a subjectes autonoms dins de la comunitat

-Prevenci6 de situacions de risc social i exclusi6 El 100 % dels/les beneficiaris/es
d'aquest servei han evitat situacions de risc social
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Terapia ocupacional: Parlem de serveis on els participants han treballat la motivacié
i han potenciat les habilitats fisiques, cognitives i relacionals a través de mudltiples
técniques i recursos didactics. S’han fomentat les capacitats i han millorat I'autonomia
de cadascun d'ells. S’han utilitzat les capacitats que la persona conserva,
proporcionant-los diferents estratégies per l'execucié de 'accié.

-Aspectes fisics: Motricitat fina i gruixuda, coordinacié oculo-manual, manteniment
postural.

-Aspectes psicologics: Autoestima, autoconcepte.

-Aspectes emocionals: Pertinenca a un grup, seguretat.

-Aspectes socials: integracié social, col-laboracié amb I'entitat, treball en equip.
Aquests serveis han estat orientats cap a 'augment de I'autonomia de la persona per
tal de que puguin dur a terme les activitats basiques de la vida diaria. Han millorat les
habilitats manuals a través de I'entrenament d’aquestes activitats basiques i potenciar-
ne la funcionalitat.
*Beneficiaris/es: 32 persones
*Hores d’atenci6 ofertades
setmanalment : 11 horas
*Servei: Grupal

*Modalitat: Presencial
*Resultats obtinguts:

-El 100 % dels /les
beneficiaris/es d’aquest servei
han descobert les seves
capacitats i habilitats

-El 100 % dels/les
beneficiaris/es d’aquest servei
han previngut situacions de risc
gue la evolucié de la malaltia
pot produir

-El 80 % de les persones han
creat vinculacions com a subjecte autonoms dins de la comunitat

-El 100 % dels /les beneficiaris/es d'aquest servei han evitat I'exclusié social

-El 100 % dels /les beneficiaris/es amb les capacitats treballades/adquirides s'han
empoderat

-El 100 % dels /les beneficiaris/es han continuat en el seu entorn, evitant 'ingrés en un
recurs assistencial

- EI 100% dels/es beneficiaris/es d'aquest servei han evitat situacions de risc social

Sortides ludiques: Servei centrat en promoure i acompanyar a les persones amb E.
M en aquella oferta socio-cultural que es troba actualment en la ciutat de Barcelona,
amb l'objectiu de :

-Normalitzar la presencia de les persones amb discapacitat en la societat

-Poder viure una experiéncia integral responent als desitjos d'una persona, qué vol o el
que li agradaria fer de manera lliure i

satisfactoria.

-Potenciar la xarxa social fent front a l'aillament social que presenten a consequéncia
de la discapacitat.

-Detectar i denunciar aquella oferta soci-cultural no accessible per a les persones amb
discapacitat.

-Millorar la qualitat de vida de les persones amb E.M, empoderant-se i evitant
I'aillament que la malaltia provoca.
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L'oci és un dret fonamental de totes les persones, una experiéncia integral que
contribueix a millorar/potenciar la qualitat de vida ja que esta lligada a la satisfaccié i a
les emocions de les persones . Aquest afavoreix el seu desenvolupament i cap
persona hauria de ser privat d'aquest dret , ja sigui per raons de discapacitat, genere,
edat... L'oci no ha de ser exclusivament adaptat sind que ha de ser inclusiu per a que
puguin participar les persones independentment tinguin o no discapacitat.
*Beneficiaris/es: 90 persones diagnosticades de E.M

*Servei :Grupal

*Modalitat: Presencial

*Resultats obtinguts:

-El 100% dels beneficiaris/es del servei de l'entitat han tingut la possibilitat de
coneéixer equipaments d’oci, cultura i temps de lleure.

-El 75% dels beneficiaris/es del servei han millorat el seu grau d'autonomia

-El 80% dels beneficiaris/es del servei han millorat la seva salut emocional

-El 90 % dels beneficiaris/es del servei s’han empoderat

-El 90 % dels beneficiaris/es del servei han estableirt vinculacions entre els/es
usuaris/es i els recursos d’oci,cultura i temps de lleure que existeixen a la ciutat com a
subjecte autdbnom

-El 90 % dels beneficiaris/es del servei han augmentat les relacions socials

-S’han detectat equipaments d’oci no accessibles.

o
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5.AREA DE SENSI‘BILITACIO. ACCIONS DE DIFUSIO | SENSIBILITZACIO A LA
COMUNITAT EN L’AMBIT DE LA DISCAPACITAT

S’han realitzat diferents activitats/actes de sensibilitzacié, informacié i defensa de les
persones amb E.M, amb la finalitat de portar a terme la promocié de les persones amb
discapacitat. Aquestes accions s’han dividit en tres blocs:

1 BLOC: sha centrat en donar
visibilitat de les persones amb EM a
la societat, normalitzant la seva
preséncia

*Beneficiaris/es : Societat en general i
persones que han participat en els
actes

*Dies de realitzacio: dia de la dona, dia
internacional de les persones amb
discapacitat, dia mundial de la E.M i
dia nacional de la E.M

2 BLOC: S'ha centrat en oferir una
atencio informativa tants els afectats
d'E.M com als seus familiars.
*Beneficiaris/es : Persones amb E.M i familiars

3 BLOC: S’ha centrat en oferir diferents ponéncies de caracter informatiu, relacionades
amb diferents aspectes de la malaltia i la discapacitat

*Beneficiaris/es : Societat en general

Els resultats obtinguts han estat els seglents:

-Mitjangant les diferents activitats/ accions de sensibilitzacio, la poblacié general ha
conegut de més a prop qué és la E.M i qué suposa tenir una discapacitat i s'ha
mostrat que les capacitats estan per sobre la discapacitat.

-Mitjangant les diferents activitats/ accions de sensibilitzacio, la poblacié general ha
conegut de més a prop que és la E.M i
gué suposa tenir una discapacitat i s'ha
mostrat que les capacitats estan per
sobre la discapacitat.

-Mitjancant les diferents activitats/
accions de sensibilitzacié, la poblacié
general ha conegut de més a prop qué
és la E.M i qué suposa tenir una
discapacitat.

-Acceptacié dels drets de les persones
amb discapacitat: Hem participat en
diferents actes de defensa de drets
(autonomia, barreres arquitectoniques,
barreres comunicatives i aspectes

socials).

-El 100% dels actes de difusi6 i conscienciacié han apropat el nostre recurs, a més de
la utilitzaci6é de les xarxes socials.

-Totes les persones que s'han apropat a les nostres activitats i han vist als participants,
han vist i conegut que els estigmes no corresponen a la realitat de les persones amb
discapacitat.

-Normalitzaci6 de la preséncia de persones amb discapacitat en espais de
participacié: En el transcurs del projecte hem aconseguit que les persones amb
discapacitat hagin participat i sensibilitzat vers la discapacitat a les diferents activitats,
sortides i trobades que hem portat a terme.
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-Tant les accions de sensibilitzaci6 com [laccessibilitat dels espais, com
'assessorament realitzat , han fomentat les relacions i la participacié de les persones
amb I'entorn social.
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